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1. Nota introduttiva 
 
Una corretta ed esaustiva informazione, attraverso un linguaggio adeguato e comprensibile, è la 
premessa indispensabile per un migliore risultato terapeutico, una maggiore accettazione delle 
cure da parte del malato e un miglior adattamento alla malattia: ciò è vero soprattutto per il malato 
oncologico, considerata la complessità degli aspetti legati a questo tipo di malattia. 
A tale scopo, da diversi anni, il Ministero della Salute ha promosso e finanziato negli IRCCS 
oncologici, sulla base di esperienze pilota già avviate in collaborazione stretta con il volontariato, 
una serie di progetti volti a migliorare la comunicazione e l’informazione al malato di cancro e alla 
sua famiglia allo scopo di rispondere in modo puntuale e organizzato al bisogno di accoglienza e di 
informazione adeguata. Inoltre, il Ministero della Salute e Alleanza contro il Cancro hanno accolto, 
nel Programma 1 del Bando per la Ricerca Oncologica, l’istanza dell’Istituto Superiore di Sanità di  
organizzare un Servizio Nazionale Informativo sul cancro, dedicato al cittadino con esperienza di 
cancro e alla sua famiglia. Il Servizio, che sul piano scientifico e metodologico si basa, come 
affermato, su precedenti esperienze, sarà realizzato a partire dalla rete dei Punti Informativi già 
esistenti in ambito oncologico nelle strutture sanitarie del territorio nazionale , con l’obiettivo di  
potenziare quelli esistenti e attuati e crearne ex novo, nelle strutture ove assenti. La proposta 
progettuale si basa sul fatto che tali servizi operino con modalità analoghe, secondo le indicazioni 
e le procedure delineate in questo documento.  
L’obiettivo è, quindi, definire un modello con caratteristiche organizzative e di attività del Punto  
Informazione e Accoglienza, attuabile  all’interno delle strutture sanitarie del territorio 
italiano che si occupano di diagnosi e cura in oncologia.  
Il progetto, nel suo complesso, mira alla costituzione di un Servizio Nazionale Informativo sul 
cancro che collega in Rete i Punti Informativi  in oncologia già attivi sul territorio e di attivarne altri 
ex novo per la completa copertura nazionale. Inoltre, costituisce l’esperienza di base per migliorare 
e perfezionare le raccomandazioni e le indicazioni qui espresse. Il modello proposto è un 
intervento di “accoglienza” ad ampio spettro, di risposta adeguata alla domanda informativa 
emergente e di soddisfazione delle esigenze, anche di tipo psico-sociale, espresse dal malato di 
cancro.  
In questo documento, quindi, è disegnato un modello di “Servizio” e sono fornite indicazioni e le 
raccomandazioni organizzativo-gestionali necessarie alla sua realizzazione e al suo monitoraggio. 
Elemento caratterizzante è l’integrazione di due aspetti assolutamente complementari: 
l’accoglienza (la costruzione di una relazione empatica all’interno della quale comprendere il reale 
bisogno dell’Utente e, ove necessario, contenimento del senso di disorientamento e incertezza) e il 
fornire supporto informativo con una gestione puntuale e individualizzata dei bisogni (, 






2. Missione e obiettivi 
 
Obiettivo principale del Punto Informativo, rivolto alle persone con esperienza di cancro e ai 
cittadini in generale, è comprendere e soddisfare il bisogno d’informazioni su argomenti relativi alla 
propria malattia, anche attraverso un orientamento alla ricerca personale di informazioni di qualità, 
tramite le fonti disponibili. Uno scopo non secondario del Punto Informativo è il miglioramento del 
rapporto medico-paziente. Infatti, un’informazione comprensibile, aggiornata e scientificamente 
corretta attenua il senso di disorientamento e incertezza e determina una maggiore capacità di 
pensare e parlare della propria malattia con il medico. 
Gli obiettivi di attività del Punto Informativo si possono riassumere in tre macro-aree:  
 
a) Fornire informazione 
La mancanza di informazione corretta aumenta nel malato incertezza, stati d’ansia che 
incrementano il distress già causato dalla diagnosi di cancro. Inoltre l’informazione, 
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scientificamente corretta, costantemente aggiornata e fornita tramite un linguaggio adeguato, 
comprensibile e non tecnico, facilita, da parte del paziente, l’accettazione consapevole delle 
cure, ne favorisce la ripresa del senso di controllo sugli eventi, l’attuazione di strategie più 
mature di adattamento alla malattia (coping) e agli eventuali effetti collaterali delle terapie, ne 
promuove l’autonomia psicologica e ne migliora sostanzialmente il rapporto con gli operatori 
della salute. 
 
b) Fornire Educazione 
Al momento attuale, il rapido e continuo aumento di notizie sulla salute è una realtà. L’offerta di 
informazioni di tipo divulgativo, è spesso di non facile comprensione e valutazione e a volte 
contrastante. Se, dunque, nell’era di Internet la facile accessibilità la molteplicità  e libera 
circolazione delle informazioni agevola la diffusione delle conoscenze, il volume e la varietà di 
questa offerta sono tali da disorientare il cittadino e creare confusione in colui che, non addetto 
ai lavori, cerca essenzialmente dati chiari, facilmente comprensibili e uniformi. E’ necessario, 
quindi, orientare l’utenza e educarla adeguatamente a distinguere, nel mare magnum delle 
informazioni, quelle più attendibili, corrette e di qualità, secondo una metodologia specifica e 
codificata tramite criteri precisi. 
 
c) Fornire Sostegno 
La risposta alla domanda informativa non si può esaurire nella trasmissione asettica di notizie, 
ma costituisce un momento di un processo più generale di comunicazione in cui sono coinvolti 
gli attori del processo stesso: in primis il malato e i sui familiari, ma anche tutto il personale 
sanitario. Il processo deve prevedere un ascolto empatico, con lo scopo di favorire il 
contenimento emotivo e la consapevolezza da parte dell’utente. Qualora necessario, il Punto 
Informativo può diventare un strumento di segnalazione allo psicologo e favorire il percorso di 





3. Responsabilità e collocazione del Punto Informativo nella Struttura 
Aziendale  
 
Sotto il profilo organizzativo, il Punto Informativo riferisce, generalmente, alla linea di riporto della 
Direzione Sanitaria. Si propone, quindi, che la responsabilità dell’attuazione e della gestione del 
Punto Informativo, alle persone con esperienza oncologica, sia affidata alla Direzione Sanitaria e 
Generale delle strutture sanitarie ospedaliere e la sua collocazione sia  prevista all’interno delle 
citate Direzioni.  
Negli IRCCS, diversamente, è opportuno che la responsabilità dell’attuazione e della gestione di 
un Punto Informativo sia affidata alla Direzione Scientifica per la sua dimensione di 
sperimentazione sanitario/organizzativa sul campo. 
La responsabilità operativo-gestionale del Punto Informativo è affidata ad una figura di riferimento 
organizzativo. Questa ha la responsabilità di curare sia gli aspetti della raccolta della domanda da 
parte dell’utenza sia la ricerca di materiale informativo e la fornitura dello stesso in modo 
personalizzato. inoltre, deve garantire l’approccio multidisciplinare e la collaborazione, al fine di 
fornire risposte personalizzate  con altri professionisti della struttura , individuati  sulla base delle 
necessità e dei bisogni dell’Utente.  
E’ opportuno che non vengano confusi il ruolo e le attività svolti dall’URP rispetto a quelli del Punto 
Informativo : l'URP si occupa di fornire informazioni sui servizi presenti nella struttura ed 
eventualmente ad essa collegati, oltre a rispondere alle lamentele. Il Punto di Informazione al 
malato e al cittadino si occupa di fornire informazioni sulla malattia contribuendo, in questo modo, 
alla prevenizione delle lamentele. Entrambi i servizi si occupano di customer/user  satisfaction 









Il Punto Informativo opera per: 
 
a) Attuare una “accoglienza” adeguata ai pazienti oncologici che ne facciano richiesta ed 
eventualmente, segnalare l’Utente al professionista in grado di rispondere in maniera 
personalizzata al suo bisogno.  
 
b) Fornire informazione ai pazienti e i loro familiari sulle principali tematiche oncologiche (vedi 
4.2).  
 
L’insieme di queste attività richiede varietà di competenze, pluralità delle figure professionali 
coinvolte, approccio multidisciplinare, collaborazione e coordinamento tra differenti figure e 
soggetti operanti all’interno della Struttura o in collaborazione con essa. 
E’ importante che il processo di “accoglienza e informazione” si svolga tenendo conto di alcuni 
fondamentali criteri a partire dalle Ethical Considerations del CAPHIS,Consumer Patients Health 
Information Section della Medical Library Association, USA – d’ora in poi EC – cui si farà, qui di 
seguito, riferimento e per le cui specifiche si rimanda alla bibliografia. Per i diversi aspetti del 
processo di “accoglienza e informazione”, di seguito sono indicate le risorse strumentali, le 
modalità operative, le figure professionali da coinvolgere e le competenze multidisciplinari 
richieste. Sono, inoltre, illustrati in sintesi i contenuti didattici del corso di formazione elaborato per 
preparare gli operatori impegnati a svolgere la loro attività all’interno del Punto Informativo.  
 
 
4.2 Logistica e strumenti 
 
Il Punto Informativo deve potersi avvalere di un ambiente dedicato, raccolto e confortevole in cui 
sia garantita la necessaria riservatezza e privacy per l’accoglienza e l’informazione all’utenza (CE 
1: Provide a welcoming, safe environment); deve essere situato in un’area facilmente accessibile, 
possibilmente non lontano dalle aree di degenza e/o Day Hospital Oncologico.  
In questo spazio devono essere presenti tutti gli strumenti adeguati al lavoro di reference, cardine 
dell’attività che il servizio si propone 
(CE:  
3: Get as much information as possible; 
4: Verify medical terminology in a medical dictionary or encyclopedia ; 
6: Provide the most complete information to answer the information request).  
 
Specificatamente, la dotazione di strumenti deve prevedere: 
- postazione computer collegata alla rete Internet allo scopo di poter svolgere ricerche mirate 
su siti, portali e banche dati specializzati nell’informazione sanitaria e oncologica, 
principalmente di taglio divulgativo e rivolti alla popolazione;  
- pubblicazioni cartacee: guide, manuali, dépliant sulle principali tematiche oncologiche e 
sulla salute dedicati al pubblico; 
- materiale censito e validato in termini di “Qualità” e, possibilmente, anche testi di carattere 
biografico (esperienze di malati ecc.) aggiornati e validati; 
- risorse informative di carattere specialistico anche non dedicato al pubblico (banche dati, 
periodici, monografie, linee-guida rivolti ai medici e agli operatori sanitari) per poter 





In alcune strutture potrebbe essere opportuno predisporre uno spazio, in aggiunta al Punto 
Informativo principale, con la funzione di ’punto di prima accoglienza’, ad esempio nel contesto 
del Day Hospital Medico o in altre zone di intenso traffico dell’utenza. E’ consigliabile, anche in 
questo caso, poter disporre di uno spazio ‘raccolto’, per consentire la privacy e l’ascolto, mentre 
dal punto di vista della dotazione documentaria, sarà sufficiente una selezione di risorse essenziali 
(indicativamente: manuali o brochure su chemioterapia, radioterapia e alimentazione durante le 
cure), demandando al Punto Informativo principale e/o ad altri soggetti della Struttura (URP, 
Psicologia, Assistente Sociale, medico…) la risposta a quesiti o problemi più complessi. 
L’accesso al Punto Informativo dovrebbe essere garantito tutti giorni, nelle ore di massima 
affluenza alla struttura da parte degli utenti. 
Il Punto Informativo sarà dotato di accesso ad un sistema informatico, condiviso in rete nell’ambito 
del Servito Nazionale Informativo sul Cancro, dedicato alla rilevazione e gestione delle 




4.3 Operatori del Servizio  
 
4.3a Operatori del Punto Informativo presso la Biblioteca Scientifica  
 
Per quanto riguarda le risorse di personale dedicato, il Punto Informativo prevede la presenza di 
almeno: 
 
- 1 figura di esperto di informazione e comunicazione ai pazienti 
 
- 1 figura di supporto operativo  
 
 
ESPERTO DI INFORMAZIONE E COMUNICAZIONE AI PAZIENTI  
 
Profilo.   
Laurea in ambito umanistico e possibilmente specializzazione o frequentazione di master/corsi 
accreditati in Biblioteconomia ovvero Comunicazione. Adeguata formazione specifica orientata alla 
gestione di reference nell’ambito del Servizio. Spiccata attitudine al rapporto con il pubblico e 
capacità di orientamento nella struttura, organizzazione, coordinamento e collaborazione 
soprattutto con il Volontariato.   
 
Funzioni e responsabilità. 
- Ricerca, selezione e catalogazione di documenti e risorse informative multimediali: testi a 
stampa, dvd, documenti elettronici, siti web, banche dati specializzate di “qualità” dedicate 
al cittadino, così definiti secondo criteri di certificazione, condivisi e utilizzati nell’ambito 
della Rete Nazionale del Servizio di Informazione sul Cancro. La documentazione deve 
essere il più possibile aggiornata, in particolare per quanto concerne le patologie tumorali e 
le relative terapie sia di tipo standard sia sperimentali. 
 
- Accoglienza, ascolto e decodifica della domanda di informazione da parte dell’utente  
- Individualizzazione della risposta sulla base delle caratteristiche e specificità dell’Utente  
anche attraverso ricerche bibliografiche e di vario tipo su banche dati specifiche (attività di 
reference). 
- Educazione dell’utente al reperimento di informazioni di qualità su Internet e su altre fonti.  
- Quando opportuno, orientamento, su base multidisciplinare, dell’utente verso altri operatori,  
della struttura o delle Associazioni di volontariato che in essa operano o ad essa sono 
collegate. 
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- Intervista all’utente e compilazione della scheda di rilevazione dati (scheda per il 
monitoraggio della gestione della domanda/risposta, vedi e.g. ALLEGATO 3). 
- Attività di data entry dei dati dell’utente rilevati nel sistema informatico della Rete del 
Servizio Nazionale Informativo sul Cancro 
- Coordinamento di workshop, seminari dedicati all’utente su tematiche specifiche e condotti 
da personale qualificato per l’argomento.  
- Promozione, in collaborazione con gli appositi servizi - ad esempio URP ed Epidemiologia 
– e meglio se in collaborazione con altri centri, previa approvazione del comitato etico 
locale, di indagini di "user satisfaction" del servizio offerto e/o del materiale fornito. 
- Coordinamento o collaborazione ad attività di valutazione della qualità del materiale 
informativo destinato ai pazienti 
- Invito agli specialisti a produrre materiale informativo destinato ai pazienti su argomenti 
“scoperti” (previa consultazione e ricerca in collaborazione con gli altri servizi della rete). 
 
 
FIGURA DI SUPPORTO OPERATIVO  
 
Profilo. 
Volontario del Servizio Civile Nazionale e/o altra figura essenzialmente operativa, eventualmente 
con competenze in ambito psicologico. Adeguata formazione specifica orientata alla gestione di 
reference nell’ambito del Servizio. 
 
Compiti. 
Affianca il personale esperto negli ambiti di intervento individuati (vedi sopra).  
 
 
4.3b Operatori del Punto di prima accoglienza presso il Day Hospital Medico  
 
Il Punto Informativo presso il Day Hospital Medico prevede la presenza di almeno: 
 
- 1 operatore   
 
Profilo. 




Accoglienza e ascolto dei pazienti che si sottopongono a chemioterapia o radioterapia e/o dei loro 
familiari.  
Individuazione dell’offerta informativa orientata specificatamente a pubblicazioni relative alla 
terapia; eventuale invio, per problematiche diverse o più specifiche, al Punto Informativo principale 
Eventuale richiesta di supporto per intervento ad altri operatori della struttura e/o Associazioni ad 




4.4 Formazione degli operatori  
 
Introduzione 
La gestione di un servizio di Informazione specifico rivolto a pazienti, loro familiari e, in generale, 
alla cittadinanza, è un compito delicato e complesso: il personale coinvolto deve sapersi  muovere 
in una sfera articolata di situazioni, attività, relazioni con gli utenti e con gli altri operatori sanitari.  Il 
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plesso di competenze richiesto da questo tipo di attività può essere individuato all’intersezione di 
tre aree: una umanistico socio-educazionale, una bibliomedico-documentale e una psicologica. 
Ciò presuppone, quindi, una formazione in grado di fornire specifiche competenze e abilità, come 
la padronanza di strumenti di relazione interpersonale, di valutazione delle fonti informative, lo 
sviluppo o affinamento di capacità operative e di cooperazione, nonché l’adesione a una precisa 
linea di condotta (codice deontologico) che inquadri e dia pieno significato al ruolo e all’operato del 
personale impegnato nel Servizio. Di seguito vengono delineati i contenuti della formazione 
dedicata agli operatori, a cominciare proprio dall’aspetto deontologico, quale cornice e riferimento  
per lo svolgimento delle diverse attività e per l’utilizzo degli strumenti di lavoro connessi. Per 
quanto riguarda l’aspetto relativo all’informazione, la formazione degli operatori dei punti informativi  
deve vertere sui temi di seguito indicati in modo da far acquisire conoscenze, abilità e modi di 
essere adeguati:  
1. Codice deontologico 
2. Tipologia del materiale e fonti di informazione 
3. Valutazione di qualità dei documenti e delle risorse 




L’acquisizione delle conoscenze  A seconda della formazione di base degli operatori, i vari punti 
saranno più o meno oggetto di addestramento. 
 
 
Il codice deontologico 
Un Codice Deontologico è un corpus di norme, elaborato all’interno di una determinata categoria 
professionale, a cui i membri devono uniformarsi nello svolgimento della loro attività. Non si tratta 
semplicemente di norme vincolanti e limitanti, ma, in un senso ‘positivo’, di un riferimento  atto a 
definire  e certificare le competenze del professionista, richiamandolo a una costante e vigile 
riflessione sul proprio agire, sotto il profilo morale.  
L’approvazione, negli ultimi anni, di diversi Codici Deontologici relativi a  varie professioni sanitarie 
è peraltro indicatore della veloce moltiplicazione delle figure specialistiche.  
Ciò che caratterizza e identifica il referente del SION è la sua funzione di mediatore tra chi produce 
le informazioni e chi ne usufruisce. La mediazione consiste, in un senso più tecnico, nel veicolare, 
selezionandole e personalizzandole, le informazioni; in un senso più ampio, che coinvolge la sfera 
della relazione umana e dell’emotività, la mediazione innesta  un “collegamento tra  l’anonimo 
macrocosmo della scienza e l’irripetibile microcosmo della persona”. L’operatore costituisce quindi 
un vero e proprio   “attore all’interno del sistema di assistenza e cura”. 
Visto questo ruolo-chiave assunto dal referente del SION, la definizione di un codice di condotta 
appare assolutamente necessaria, al fine di tutelare sia gli operatori, stabilendone l’identità e i limiti 
d’azione, sia gli utenti, chiarendo loro ciò che possono e debbono aspettarsi da chi attua il servizio. 
Poiché il referente del SION rientra a tutti gli effetti nella categoria degli operatori sanitari, la 
definizione del  suo codice deontologico deve muoversi nell’alveo di quattro princìpi guida specifici  
per l’ambito sanitario, ossia:  
autonomia: rispetto per l’autodeterminazione del paziente e coinvolgimento dello stesso nelle 
decisioni che lo riguardano. 
beneficialità: orientamento al bene della persona-paziente secondo i suoi valori e il suo interesse. 
non maleficialità: evitare ciò che nuoce o danneggia il paziente. 
giustizia/equità: opporsi a discriminazioni e ingiustizie e promuovere un’equa distribuzione delle 
risorse.  
Per il codice deontologico del SION sono stati presi come riferimento fondamentale i Consumer 
Health Reference Interview and Ethical Issues, elaborati in collaborazione da bibliotecari 
biomedici, esperti dell’argomento e bibliotecari  che operano nei servizi per i “consumatori di 
salute” delle biblioteche pubbliche statunitensi1 :   
                                               
1
 Coordinamento del National Network of Libraries of Medicine, National Library of Medicine, USA – NN/NM -  
tra il 1999 e il 2006 < http://nnlm.gov/outreach/consumer/>  
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1. Fornire un ambiente adeguato. 
Il Punto Informativo deve potersi avvalere di un ambiente dedicato, raccolto e confortevole per 
l’utente per consentire a quest’ultimo di sentirsi accolto e potersi esprimere liberamente. 
 
2. Tenere in considerazione la persona. 
Il personale del Punto Informativo  deve tenere in considerazione la “persona” che pone la 
domanda e non dare nulla per scontato. Nel caso in cui l’utente coincida con il paziente è bene 
ricordare sempre che egli non si identifica con la sua patologia. 
 
3. Ottenere più informazioni possibili per orientare la risposta. 
L’operatore deve capire esattamente che cosa la persona sta cercando di sapere e, a questo 
scopo, deve ottenere il maggior numero d’informazioni possibili, ad es. l’età, il sesso etc. per 
orientare al meglio la risposta informativa e il tipo di materiale da fornire. Questo, in assoluto 
rispetto del diritto alla riservatezza dei richiedenti.  
 
4. Saper ascoltare. 
Prima di fornire le informazioni è importante prestare attenzione a quello che la persona dice, a 
come lo dice (la componente non verbale della comunicazione), a cosa effettivamente essa già sa 
o desidera sapere. L’operatore deve saper capire il senso e l’importanza che ha per la persona 
trovare  quell’informazione, deve in ultima analisi “saper ascoltare”. 
 
5. Modalità della risposta. 
E’ importante tenere sempre presente che non deve essere fornita una risposta di tipo 
personale: l’operatore del PI non interferisce con la gestione clinica del paziente, le 
informazioni relative alla sua situazione clinica gli sono comunicate da medici, infermieri e 
operatori sanitari in genere. L’operatore del PI prende ciò che il paziente porta al Punto, pone 
molta attenzione nel decodificare la domanda  e questa attenzione lo guida nella ricerca del 
materiale informativo e/o delle informazioni e, soprattutto nella preparazione del materiale 
informativo/informazioni di ritorno. 
 
E’ necessario: 
o rispondere con calma, tenendo conto della persona che chiede informazioni,che può 
trovarsi in uno stato di sconvolgimento e confusione 
o fornire le informazioni rispettando una sorta di “gradualità” al fine di rispettare i tempi di 
metabolizzazione delle informazioni da parte dell’utente 
o ricorrere  a una sorta di “protezione” per l’utente, non censura, consegnando solo le 
informazioni richieste 
o non fornire informazioni riguardanti la prognosi o la sopravvivenza, a meno che non 
vengano espressamente richiesti. In ogni caso, sollecitare il dialogo tra il paziente e il 
medico curante 
 
6. Non interpretare l’informazione medica ma essere in grado di personalizzarla 
o personalizzare le informazioni per poterle adattare alle peculiarità ed unicità della persona 
che le richiede (“ad ogni utente il suo documento”) 
o non trascurare mai le implicazioni emotive e personali che un’informazione può avere 
sull’utente e porsi il problema di quale uso farà del materiale fornito. 
 
 
7. Garantire la qualità dell’informazione. 
Reperire e fornire le informazioni migliori, più complete, aggiornate  e accurate possibile per 
rispondere alla richiesta. Saper utilizzare fonti autorevoli quali banche dati biomediche per 
specialisti e/o per la comunità non scientifica o siti web certificati per reperire le informazioni e 
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saperle valutare dal punto di vista della qualità. In questi casi è importante avere il supporto di una 
biblioteca biomedica. 
E’ necessario essere consapevoli dei limiti dell’informazione medica (materiali disponibili possono 
essere non sufficientemente aggiornati o troppo tecnici o non esaustivi o troppo generici…)  
 
8. Ruolo del servizio complementare e non sostitutivo del ruolo del medico.  
Nel caso in cui le informazioni contenute nel materiale raccolto per rispondere alle richieste siano 
“severe” e l’utente sia fortemente interessato ad averle, l’operatore deve sottolineare come ogni 
situazione clinica sia diversa e che è necessario sempre discutere le questioni relative alla propria 
situazione clinica con il curante. 
 
9. L’ operatore del servizio come figura di mediazione e come parte del sistema di cura 
Quando le circostanze e la natura della richiesta lo suggeriscono, l’operatore deve saper inviare, 
ad altre fonti, avvalendosi anche dell’ausilio di specialisti dell’informazione operanti nella propria 
Struttura o esterni.  
 
10. Fornire un supporto educativo all’informazione  
L’operatore deve cogliere l’opportunità per introdurre concetti utili alla lettura critica delle 
informazioni riguardanti la salute che gli utenti possono recuperare attraverso i giornali, la Tv e, 
soprattutto, il web.  
 
Tipologia di materiale e fonti di informazione 
L’operatore deve avere una conoscenza il più possibile ampia e aggiornata delle risorse 
informative rivolte ai pazienti e alla cittadinanza prodotte e/o messe a disposizione da 
Associazioni, Strutture, Enti attivi nell’ambito oncologico, nazionali ed esteri. Si tratta del 
patrimonio fondamentale per dare una risposta  adeguata e personalizzata al bisogno informativo 
dell’utenza. I siti web certificati rivestono una particolare importanza per l’attività di reference nei 
Punti informativi, in quanto mettono a disposizione in modo sistematico e organizzato informazioni, 
documenti, riferimenti utili  per il pubblico, autorevoli, e aggiornati. 
Complessivamente, questo insieme di documenti e fonti informative è costituito da: 
 
Materiale divulgativo, cioè i tutti i documenti creati appositamente per la comunità non scientifica, 
quindi specifici per pazienti e familiari: guide, opuscoli, dépliants, libri e “libretti”, tutorials, audio-
video educativi, schede su vari aspetti della patologia e così via. 
Possono essere su vari supporti (carta, videocassette/DVD, online) e formati e l’operatore deve 
saperli utilizzare e promuoverne l’utilizzo appropriato da parte dell’utenza. 
 
Materiale tecnico/specialistico 
- documenti prodotti appositamente per operatori sanitari (ad esempio  testi di medicina, 
monografie). 
-  testi di divulgazione specialistica, come articoli tratti da riviste specialistiche oncologiche e 
pubblicate su riviste per medici di medicina generale. 
-  associazioni di pazienti e familiari, associazioni per i diritti del malato, organizzazioni medico-
scientifiche che producono materiale informativo o svolgono attività utile per i pazienti oncologici 
italiani2.  
-  siti per il pubblico, di educazione sanitaria,  medicina convenzionale e complementare, salute, 
ecc; 
-  libri, riviste di carattere divulgativo e di argomenti inerenti alla salute. 
 
Con il supporto del personale bibliotecario, materiale eventualmente tratto da: 
- banche dati specialistiche per operatori sanitari3; 
                                               
2
 Un buon esempio è partecipasalute.it, portale sulla salute curato dall’Istituto di ricerche farmacologiche 
Mario Negri. 
3
 Pubmed, Cinahl, Psycinfo, Scopus, Basi dati Cochrane e della medicina basata sull’evidenza, 
Micromedex… 
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- manuali di medicina e oncologia, riviste biomediche, enciclopedia medica e testi specialistici; 
- siti di carattere medico; 
- banche dati destinate a malati, familiari e cittadini in lingua inglese, spagnola o francese4  
-  associazioni di pazienti, familiari e organizzazioni medico-scientifiche che producono materiale 
per i “non addetti ai lavori” o svolgono attività in campo oncologico5. 
- siti di educazione sanitaria, medicina e salute per il pubblico 
- riviste di carattere divulgativo che trattano argomenti inerenti la salute e la medicina: scritte da 
medici o operatori sanitari per altri operatori sanitari e talvolta con “scheda per pazienti”6. 
 
 
La valutazione di qualità dei documenti e delle risorse 
La gamma dei bisogni informativi dell’utenza è ovviamente ampia e variegata. Di conseguenza è 
molto frequente per gli operatori del SION intraprendere ricerche di documenti, informazioni, 
notizie anche al di fuori del patrimonio di documenti, siti web e banche dati ‘certificati’ già noti e 
selezionati. Il problema della valutazione di qualità è di enorme portata, soprattutto in questa fase 
di evoluzione dell’ambiente internet che, oltre a vedere una proliferazione esponenziale di siti, si 
caratterizza soprattutto per la tecnologia del web 2.0 e quindi per la sempre più intensa interazione 
tra gli utenti (attraverso blog, forum, social networks); la distinzione tra le due tradizionali categorie 
produttore / consumatore di informazione  va così sempre più sfumandosi, tanto che è stato 
coniato il termine   “pro-sumer”, a indicare l’unione di  health consumer e producer nella stessa 
persona. In questo contesto il cittadino può esprimere (‘pubblicare’) la propria opinione e quindi 
contribuire a una virtuale valutazione partecipata di quanto offre la Rete e – in generale – i vari 
media.   
Proprio in questo contesto di ricchissima disponibilità di informazione, caratterizzata da diseguale 
validità e attendibilità, la formazione prevede di dotare gli operatori di strumenti e ‘linee-guida’ per 
operare una valutazione autonoma delle risorse in cui possono imbattersi volta per volta nelle loro 
ricerche (dall’articolo di giornale, all’opuscolo, al sito web): si tratta di codici, criteri, griglie di 
valutazione, ‘decaloghi’, sia di natura tecnico-formale sia di natura etica elaborati da team di 
esperti del settore della health information7. Questi strumenti non sono intesi come esclusivo 
appannaggio degli operatori ma, anzi, proprio nell’ottica di fornire alla popolazione un’educazione 
alla ricerca autonoma e critica delle informazioni, la loro conoscenza e il loro utilizzo vanno 
promossi negli stessi pazienti, familiari e cittadini.  
Esiste una grossa tradizione di valutazione di qualità dei siti web, da un lato, e di analisi dei 
documenti da un punto di vista formale dall’altro. 
Non esiste invece una tradizione nella valutazione di qualità del materiale informativo per i pazienti 
e i  “non addetti ai lavori”. 
                                               
4
 In italiano, invece, cignoweb.it, banca dati di pubblicazioni informative sul cancro: libri, opuscoli, schede 
informative su vari aspetti della malattia, siti web descritti e valutati, articoli e altro. 
5
 Alcuni esempi sono: aimac.it (Associazione italiana malati di cancro); accmed.org (Fondazione Federico 
Calabresi; alc.it (Associazione Laura Coviello; attivecomeprima.org; airc.it (Associazione italiana per la 
ricerca sul cancro). 
 
6
 La Salute di Repubblica; Corriere Salute del Corriere della Sera; Bollettino di Informazione sui Farmaci - 
scheda per i pazienti; Minuti; Medicina Naturale; Medicinae Doctor; Nursing Oggi…  
 
7
 I codici etici offrono una serie di criteri che i gestori di siti possono impegnarsi a rispettare. Fra questi: 
l’HON code della Health on the Net Foudation (organismo afferente all’Organizzazione Mondiale della 
Sanità);  l’E-health code of ethics / Internet Health Coalition; esempi di griglie di valutazione per gli utenti 
finali sono: Quality Information Checklist (QUICK), Information Quality Tool (IQT); In italiano, da segnalare il 






L’operatore deve, a questo riguardo, apprendere principi base relativi ai vari aspetti in cui si può 
declinare una valutazione di qualità. In sintesi, la valutazione riguarda tre aspetti:  
    - formali 
    - stile comunicativo  
    - contenuto 
 La valutazione proposta viene effettuata utilizzando tre griglie, una per ognuno dei tre aspetti, 
redatte sulla base della letteratura internazionale in materia di valutazione delle risorse informative.  
 Ogni griglia si compone di alcuni criteri da utilizzare per la valutazione dei documenti ed è 
accompagnata da brevi “istruzioni per l’uso”. 
L’obiettivo della valutazione non è di dare giudizi di valore né di censurare i documenti in esame 
ma trasmettere l’idea, a pazienti e “non addetti ai lavori”, che “valutare si può” e aiutare i pazienti 
ad orientarsi nel mare vasto dell’informazione. 
 
 
Decodifica della domanda, “personalizzazione” del “pacchetto informativo” e utilizzo del materiale 
 
L’accoglienza ha l’obbiettivo di instaurare tra l’operatore e l’utente una relazione di reciproca 
conoscenza, entro cui il primo può prendere ciò che “il paziente (o chi per lui) porta” [cit] come 
richiesta:  è necessario infatti esplorare la richiesta dell’utente al fine di verificare quanto la 
presupposizione che fonda l’incontro sia riscontrabile sul piano oggettivo e cioè decodificare la 
domanda (colloquio basato su una modalità di “ascolto attivo”). La decodifica avviene con una 
intervista, più o meno formale, attraverso cui l’operatore applica alcuni “filtri” per ottenere un 
feedback con l’utente, utili a ricalibrare (se necessario) il quesito iniziale e arrivare a definire 
insieme il bisogno che si andrà a soddisfare. Questi filtri sono: 
 
• definizione precisa del contenuto del quesito 
 
• chiarimento dei motivi della richiesta 
 
• conoscere il background dell’utente 
 
• rapporto tra organizzazione della domanda e organizzazione delle fonti 
 
• risposte previste e accettabili (quale tipo di risposta l’utente si aspetta di ricevere e considererà 
accettabile?) 
 
Una volta definito il quesito, la fase successiva consta della ricerca e preparazione del materiale:  
è fondamentale “personalizzare" il pacchetto informativo: alle stesse richieste si risponde con 
materiale diverso tenendo conto "della forma e del modo" con cui l'argomento viene presentato nei 
vari documenti. A tal fine, è molto utile poter attingere a più fonti, anche se trattano la stessa 
tematica: ogni documento ha infatti sfumature diverse e può essere più adatto ad una persona 
piuttosto che ad un’altra. Solo una capacità di decodifica affinata dall’esperienza può aiutare a 
personalizzare correttamente il “pacchetto” informativo. 
Il referente del Punto deve aver letto tutto il materiale prima di consegnarlo per poter essere in 
grado di scegliere e “confezionare”  quindi un pacchetto informativo su misura per ogni richiedente. 
Nella consegna del materiale, l’operatore deve essere istruito a osservare i seguenti principi: 
- una  sorta di “gradualità” nella distribuzione dell’informazione al fine di rispettare i tempi di 
metabolizzazione delle informazioni di ciascuno (dalla letteratura internazionale tale 
raccomandazione risulta valida anche nella gestione del rapporto medico/paziente) 
- una sorta di “protezione”, consegnando solo le informazioni richieste (no prognosi, no dati sulla 
sopravvivenza se non vengono espressamente richiesti). 
Per essere veramente in grado di  fornire informazioni in modo personalizzato, adatte a quella 
persona, l’operatore deve aver acquisito conoscenze, abilità e modo di essere in virtù delle quali 
deve sapere che: 
- è importante non trascurare le implicazioni emotive e personali, chiedendosi qual è l’impatto 
psicologico e sociale che un’informazione può avere su una persona 
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- è importante verificare quanto è stato capito dall’utente. 
 
 
In sintesi, il referente del Punto viene formato a svolgere la sua funzione di accoglienza e 
orientamento, di  “filtro” intelligente, attento alla qualità e all’adeguatezza del materiale ed  
empatico, perché attento all’impatto del materiale stesso sulla persona. 
Nei casi in cui l’operatore valuti l’opportunità di rinviare ad altre figure, interne o esterne alla 
struttura – casi di argomenti particolarmente “spinosi” o per cui è effettivamente indicata la 
competenza di un’altra figura - è importante accompagnare queste informazioni in modo 
professionale: il paziente non deve ricevere l’impressione di essere “scaricato” dall’operatore del 
Punto Informativo perché il suo problema è grave o l’operatore incompetente, ma sentire che 
l’operatore gli sta offrendo informazioni veramente utili in quanto ha capito l’essenza della sua 
richiesta.  Le figure cui è più frequente rinviare sono: psicologi, assistenti sociali, URP, infermiere 
di ricerca (nel caso, p.es., dei protocolli di sperimentazione clinica), eventuali patronati… 
 In certi casi l’operatore può fungere anche da mediatore con medici esperti di certi argomenti o 
appassionati o più disponibili ad affrontare tematiche “calde”. Nel fare ciò, l’operatore deve sempre 
e comunque fare attenzione a non interferire con i curanti. 
Per quanto riguarda la funzione sempre più importante di “orientamento alla lettura critica” delle 
informazioni cui i pazienti e loro familiari sono volontariamente o involontariamente esposti, si 
riassumono di seguito i punti salienti che l’operatore deve osservare e far osservare:  
o citazione degli autori con riferimenti chiari all’Istituzione o Associazione di appartenenza 
o individuazione chiara dell'argomento trattato 
o citazione delle fonti  su cui si basa il lavoro 
o presenza della data di produzione del materiale 
o presenza della data di aggiornamento del documento (nel caso di risorse accessibili via 
Internet) non solo del sito web che lo ospita… 
o citazione esplicita degli eventuali sponsors (società che, per vari motivi, finanziano il 
materiale o sito) 
 
Naturalmente molti altri sono gli elementi che possono essere presi in considerazione in questa 
valutazione, come ad esempio la presenza di una pagina illustrativa sui “Vantaggi e svantaggi 
della ricerca personale di informazioni”. 
In definitiva, l’operatore, nel  presentare il pacchetto informativo, deve introdurre concetti semplici 
di questo tipo: “Le ho dato questo libretto perché contiene informazioni pratiche sui diritti…ricette 
collegate alla patologia….contatti di strutture cui far riferimento…è il più aggiornato 
sull’argomento…non le do questo perché è superato, le do questo perché è indipendente, non 
fatto da una casa farmaceutica (nel caso di informazioni su farmaci, p.es.), oppure… fatto da una 
casa farmaceutica ma in collaborazione, oppure  “sono le istruzioni sull’utilizzo di un presidio fatte 
dalla ditta produttrice…” 
 
L’idea è che non si può valutare tutto ciò che si trova in rete, o sui giornali o sui vari media ma vi 
sono competenze e strumenti, tendenzialmente obiettivi, che ci permettono di distinguere le 
informazioni affidabili da quelle che non lo sono, e le informazioni affidabili sono un potente aiuto 




4.5 Attività e metodi 
 
L’utenza che accede al Punto informativo è rappresentata dal cittadino con esperienza di cancro 
e/o i componenti della sua famiglia. Gli operatori e le figure che collaborano alle attività del Punto 
Informativo sono chiamati a dare risposta all’utenza di cui identificano i quesiti e i bisogni non solo 
informativi ma anche psico-sociali. Le necessità informative sono molto spesso diversificate, 
riguardando anche le attività e i servizi della struttura (modalità di visite, esami, contatti col 
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personale medico e paramedico…) e anche problematiche di natura legale e amministrativa 
(esenzioni, facilitazioni, permessi per malattia…). 
 A seconda dei casi, pertanto, gli operatori del Punto Informativo: 
- propongono agli utenti le risorse informative in oncologia disponibili nel loro spazio,  
- eseguono ricerche mirate e selezionano ex novo materiale informativo su siti e 
 banche dati specializzati, 
- indirizzano eventualmente gli utenti ad altre figure professionali dell’Istituto, più idonee 
a rispondere al bisogno individuato. 
Risulta evidente, quindi, che l’attività di reference del documentalista spesso non può rispondere 
esaustivamente ai bisogni con la sola selezione e consegna di risorse documentarie, ma deve 
tradursi anche in orientamento e reindirizzo verso altre figure operanti nella Struttura, più 
appropriate a fornire determinate risposte e che svolgono la loro attività all’interno o comunque in 
collaborazione con la Struttura stessa. 
L’accoglienza e l’informazione agli utenti devono proporsi come flessibili, articolate ed empatiche, 
in una collaborazione multidisciplinare interna, in modo da  fornire una risposta esaustiva coerente 
al bisogno. A loro volta, secondo questa stessa logica operativa, le diverse figure professionali 
della Struttura orienteranno i propri pazienti e loro familiari verso il Punto Informativo, ogniqualvolta 
rilevino bisogni di informazioni a cui questo Servizio è deputato a rispondere con le dovute 
competenze. 
Sul piano metodologico dell’attività di reference, sono importanti alcuni criteri e considerazioni 
“etiche” da seguire da parte dell’operatore del Punto Informativo che rileva il bisogno e fornisce le 
informazioni, qui di seguito descritti:   
- Tenere in considerazione la persona che pone la domanda e non dare per scontato che 
faccia richieste per sé: potrebbe essere un tramite di altra persona. Conoscere l’età e il 
sesso per determinare il tipo di dati da fornire. 
- Capire il tipo di informazione che la persona sta cercando e ottenere il maggior numero 
d’informazioni possibili da parte dell’utente per orientare al meglio la risposta 
informativa. 
- Capire il senso e l’importanza che ha, per la persona, trovare quell’informazione: non 
avventurarsi in interpretazioni su ciò che sta dietro la domanda di informazione,  
accogliere ciò che il paziente porta ma decodificare correttamente la domanda per 
rispondere in modo appropriato 
- Prima di fornire le informazioni è importante prestare attenzione a quello che la persona 
dice e a come lo dice, a cosa effettivamente essa già sa o desidera sapere (Saper 
ascoltare). 
- Rispondere con calma, tenendo conto degli stati emotivi. Non deve essere fornita una 
risposta di tipo personale da parte dell’operatore, per esempio, citando il proprio 
vissuto.   
- Verificare la terminologia medica utilizzando un dizionario o un’enciclopedia. 
- Essere consapevoli dei limiti dell’informazione medica. 
- Fornire le informazioni rispettando una sorta di “gradualità” nella distribuzione 
dell’informazione al fine di rispettare i tempi di metabolizzazione delle informazioni da 
parte dell’utente. 
- Dare le informazioni più complete e accurate per rispondere alla richiesta. 
- Ricorrere ad una sorta di “protezione” per l’utente, consegnando solo le informazioni 
richieste (no prognosi, no dati sulla sopravvivenza se non vengono espressamente 
richiesti). 
- Non interpretare l’informazione medica. 
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- Tenere sempre presente che è necessario personalizzare le informazioni fornite per 
quel singolo utente, quindi, fornire informazioni adatte a quella persona. 
- Non trascurare mai le implicazioni emotive e personali: è importante che l’operatore 
si chieda qual è l’impatto psicologico e sociale che un’informazione può avere 
sull’utente e che uso farà quella persona del materiale fornito. 
- Ribadire il “ruolo” del servizio che è complementare, non sostitutivo del ruolo del 
medico nell’informare il paziente. 
- Fornire riferimenti ad organizzazioni o a professionisti, se necessario, e incoraggiare 
sempre il dialogo con lo specialista. L’invito specifico a rivolgersi a specialisti, interni o 
esterni alla struttura di riferimento in cui è inserito il servizio, è utile ogni qual volta: 
o l’operatore non si sente/non è in grado di soddisfare completamente la 
richiesta di informazioni espressa dagli utenti, e/o, 
o l’operatore è consapevole che potrebbe essere utile fornire all’utente, nel 
rispetto della sua autonomia e volontà, delle ‘integrazioni’ rispetto alla sua 
richiesta, in termini di interventi, informazioni puntuali ecc... 
 Cogliere l’opportunità per introdurre concetti utili alla lettura critica delle 
informazioni sulla salute che gli utenti possono recuperare attraverso i giornali, la Tv e, 




4.6  La Rete del Servizio Nazionale di Informazione in oncologia  
 
Il Punto Informativo costituisce l’elemento nodale della Rete. Quanto più sono diffusi sul territorio i 
P.I. tanto più la Rete offre una copertura di servizio alla comunità.  
La Rete dei P.I., costituiti e organizzati in modo uniforme, come da procedura, consente un’ attività 
armonica del Servizio Nazionale di Informazione Oncologica. 
I referenti dei P.I. della Rete costituiscono il Coordinamento della Rete stessa, chiamato a svolgere  
le seguenti funzioni e attività su base di condivisione: 
o  elaborare strategie, direttive, linee-guida che riguardano le attività e iniziative utili al 
funzionamento del Servizio Nazionale. 
o ideare e realizzare strumenti atti a garantire il funzionamento ideale della RETE: sito web 
della rete contenente ambienti dedicati e facilitanti la comunicazione degli operatori dei PI, 
strumenti di raccolta dati in rete, etc. 
o garantire l’omogeneità delle modalità di erogazione del servizio dei Punti informativi 
modulandone l’attuazione in base alle specificità della loro utenza  
o vigilare sull’efficienza del servizio e l’efficacia della risposta al bisogno per quanto attiene 
alle attività svolte nei Punti Informativi (servizio all’utenza, formazione degli operatori,  
raccolta e gestione dei dati del bisogno e della risposta e dei dati della User satisfaction ) 
o valutare la bontà di proposte avanzate da singoli componenti della Rete, che vadano a 
modificare significativamente una qualunque delle attività collegate al Servizio 
o essere il referente per l’eventuale allargamento della Rete, nel caso altre Strutture si 
propongano di aderire al Servizio aprendo nuovi Punti Informativi anche in ambienti diversi 
dagli ambiti ospedalieri: biblioteche pubbliche, attività informative nelle scuola: biblioteche 
scolastiche 
o essere soggetto proponente e/o referente per collaborazioni, convenzioni, progetti finanziati 
con altri soggetti, vedi: Istituzioni, Associazioni, Fondazioni, Aziende Ospedaliere 








5 Comunicazione e diffusione del Servizio 
 
La pubblicizzazione del Servizio svolto dal/i Punto/i Informativo/i della Struttura deve rivolgersi da 
un lato ai pazienti e loro familiari, cui esso è destinato; dall’altro a tutti coloro che lavorano nella 
Struttura (medici, infermieri, volontari…), affinché, consapevoli della sua esistenza e funzioni, vi 
possano indirizzare gli utenti potenzialmente interessati. L’azione di marketing non deve essere 
aggressiva, tale da imporre il materiale di approfondimento a chi non lo desidera, deve mirare a far 
arrivare la notizia del servizio a chi desidera usufruirne. 
A questo scopo sono indicate le iniziative da attuare in merito: 
o lettera e/o comunicazione ufficiale, da parte del Direttore Generale e/o Sanitario, o 
Scientifico della Struttura, in cui si comunica ai Direttori di e/o di Unità Operativa e al 
personale medico-infermieristico l’apertura del Punto Informativo e la sua attività (vedi e.g. 
ALLEGATO 1) 
o ideazione, stampa e distribuzione periodica nei reparti e in punti strategici (ad es. il banco 
informazioni, l’atrio di ingresso, sale d’aspetto, ecc…) di una brochure che illustra le 
caratteristiche del servizio e l’ubicazione degli spazi ad esso dedicati. (vedi e.g. 
ALLEGATO 2) 
o collocazione in punti visibili e trafficati (atrio d’ingresso, corridoi dei reparti, ecc…) di 
espositori e/o poster che pubblicizzano il servizio, eventualmente accompagnati da una 
mappa per raggiungerlo facilmente.  
o Sito web istituzionale della struttura e carta dei Servizi della Struttura. 
 
Di seguito, negli allegati, viene riportato, a titolo esemplificativo, il materiale utilizzato per 
pubblicizzare il Punto Informativo SIRIO presso la Fondazione IRCCS Istituto Nazionale dei 
Tumori di Milano e il depliant di Milano e Aviano: 
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Allegato 2: modello di brochure comune ai Punti Informativi del Servizio Nazionale 
 (vedi pdf: Brochure Servizio Nazionale - SIRIO) 
 
 
Allegato 3: scheda per la gestione della domanda al Punto Informativo 




Direttore Medico di Presidio 
 











da oggi è attivo presso... del nostro Istituto un nuovo servizio per i pazienti e i loro familiari: il Punto 
Informativo in Oncologia, che fornisce manuali, DVD, schede informative su farmaci, diagnosi, terapie, 
recupero di informazione oncologica e ricerche specifiche su basi dati e siti specializzati, con l’obiettivo di 
soddisfare il bisogno di conoscenza dei pazienti e loro familiari e al tempo stesso contribuire al 
miglioramento del rapporto medico-paziente. 
 
Allo scopo di diffondere il più possibile la conoscenza di questa attività di servizio che ritengo importante per 
i nostri pazienti, chiedo la Vostra collaborazione, in modo che venga assicurato nei vostri ambulatori e negli 
spazi ritenuti più adeguati la presenzia dei dépliant illustrativi del Punto Informativo, di cui vi daremo scorta 




Il Direttore Generale 
 
